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Sammanfattning

Svenska OCD-forbundet med lans- och lokalféreningar, lokalavdelningar och
kontaktpersoner, arbetar ideellt for att personer med egen erfarenhet av ocd (tvangssyndrom)
och relaterade syndrom* och deras anhoriga/nérstaende ska fa relevant vard, stéd av och
forstaelse fran samhallet och organiserar medlemmarna att msesidigt hjalpa och stodja
varandra. Bland medlemmarna finns, férutom egendrabbade och anhdriga/narstaende dven
andra intresserade, till exempel vard-, omsorgs- och skolpersonal.

Bristen pa kunskap om och kompetens kring ocd ar ett av de storsta hindren for att personer
som har ocd ska fa relevant bemotande, kompetent hjalp och majlighet till ett fullvardigt liv.
En av forbundets viktigaste uppgifter ar darfor att sprida information och kunskap om ocd och
relaterade sjukdomar.

Svenska OCD-forbundet och de lokala féreningarna bedriver intressepolitiskt arbete riktat till
manga myndigheter, exempelvis Socialstyrelsen, Forsakringskassan, Arbetsférmedlingen,
kommuner, landsting och regioner, Polisen, Kronofogden och Skattemyndigheten. |
samarbete med andra brukarorganisationer, som Hjarnkoll och NSPH och genom
Funktionsratt Sverige uppvaktar Svenska OCD-forbundet politiker och beslutfattare, bade
lokalt, regionalt och pa riksniva.

Det ideella arbetet i foéreningarna &r karnan i verksamheten. Atmosfaren av stéd och
gemenskap som uppstar mellan manniskor med likartade erfarenheter &r av stort och
véaldokumenterat varde.

Forbundsstyrelsens ledamoter kommer fran hela landet. Styrelsen har under denna
mandatperiod bestatt av bade personer med egen erfarenhet av ocd och anhériga/narstaende.
Forbundsstyrelsen har ett forbundskansli med anstéllda till sitt forfogande. Kansliet ger ocksa
service till lokalforeningar, medlemmar och andra som efterfragar forbundets expertis.

Under verksamhetsaret 2018 beviljades Svenska OCD-forbundet for tredje aret i rad
statsbidrag till informatdrsverksamhet som ror psykisk ohélsa och psykiska
funktionsnedsittningar”. Enligt plan har vi natt ut i fler kommuner, hallit fler foredrag runt
landet, intervjuer och framtrddanden i sociala media, poddar, radio- och TV framtrddanden
och andra aktiviteter. Inom ramen for detta projekt fortsatter forbundet bland annat att bygga
det “virtuella” samarbetscentret OCDnet, som bland annat innehéller intranét, dokumentarkiv,
bibliotek, OCD-skolan for flexibelt larande (maojliggor allt fran sjalvstudier till lararledda
utbildningar), projektkoordinering, styrelserum och seminarierum. Pa detta satt blir det
mycket lattare for funktionarer i landet att halla sig uppdaterade, byta erfarenheter och
fortbilda sig. Arbetet har tre fokus:

1. Genomfora olika typer av framtrddanden via manifestationer, forelasningar,

utstallningar, massmedia, sociala media eller i tal och skrift,
2. Tafram nytt material, texter, presentationer, filmer etcetera samt
3. Utbilda medarbetare runt om i landet.

”Stodgrupper vid OCD” ar ett informations- och utbildningsmaterial framtaget inom ramen
for ett arvsfondsprojekt. Det riktar sig saval till personer med ocd som till
anhdriga/narstaende. Stodgrupper har genomforts pa olika orter och visat sig vara mycket
vardefulla for deltagarna som ett komplement till psykiatrisk och terapeutisk behandling.

* Samlarsyndrom, body dysmorphic disorder, trichotilomani och dermatillomani



Boendestddjaruthildningar — ocksa de en fortséttning pa ett arvsfondsprojekt, kallat
”Kunskapsprojektet” — riktar sig till boendestddjare, personal inom gruppboende, hemtjénst,
arbetsledare och handlaggare. Utbildningar har varit och ar fortsatt efterfragade men svara att
fa till stand, da arbetsgivare inte alltid prioriterar den (relativt blygsamma) kostnad dessa
utbildningar medfor. Nya utbildningsformer och erbjudanden dvervags.

Ett tredje arvsfondsprojekt — ”Friskare med djur och musik, ett halsoprojekt fér barn med
ocd” — riktat till barn och ungdomar, fortlever d&ven det. Under sommaren 2018 anordnades
tva djur- och musiklager med olika inriktning.

Varje sommar sedan 2003, anordnas ett sommarlager/kortkurs for forbundets medlemmar. Sa
aven sommaren 2018, da lagret var forlagt till Leksands folkhdgskola i Dalarna. Dessa lager
ger deltagarna majlighet att lyssna till forelasningar av saval olika experter som personer som
berattar om sin egen erfarenhet av att leva med och ta sig igenom sin ocd. Det ordnas ocksa
samtalsgrupper med olika teman, samt, inte minst, far man majlighet att utbyta erfarenheter
och umgas med andra i samma situation som en sjélv.

Mycket arbete har lagts ned pa medverkan i olika samarbetsorganisationer, sasom
Funktionsratt Sverige, natverket NSPH, (H)jarnkoll och Vuxenskolan. Genom medlemskap i
Funktionsratt Sverige har forbundet deltagit i diskussioner och skrivelser for att pa sa satt
paverka beslutsfattare och lagforslag.

For fjarde aret i rad var Svenska OCD-férbundet med under Almedalsveckan pa Gotland.

Styrelsens sammansattning

Bo Jakobsson*, Boden, ordférande t o m juni 2018

Gunilla Ekholm, Uppsala, vice ordférande, tf ordforande fr o m juli 2018 Uppsala
Anna Fredriksson*, Stockholm, sekreterare, t 0 m augusti 2018
Benny Gronberg, Simrishamn, kassor

Bengt Olsen, Uppsala, ledamot,

Daniel Svensson, Varberg, ledamot,

Birgitta Johansson, Umea, ledamot

Maria Engelbrektsson, Stockholm, ledamot

Anneli Blomberg*, Stockholm, ledamot t 0 m mars 2018

Dagny Fjallstrom, Boden, suppleant, ledamot fr o m september 2018
Johan Larsson, Malmg, suppleant, t o m april 2018

*Under mandatperioden lamnade ordforande sitt uppdrag av hélsoskal. Tva ledamoéter avgick
under mandattiden av personliga skal. En suppleant lamnade sitt uppdrag till féljd av att han
blev anstalld i forbundets Informationsprojekt.

Lars Ekvall, ekonomiansvarig pa forbundskansliet, Stockholm, har adjungerats till styrelsen
och medverkat vid utvalda méten, dock inte vid samtliga §8.
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Forbundsstamma

Under 2018 holls ingen forbundsstamma, da stimma enligt stadgarna anordnas vartannat ar.
Arsredovisning, verksamhetsberéttelse och revisionsberattelse for 2017 togs dock fram och
presenteras pa forbundsstamman 2019.

Forbundsstamman forlaggs till olika platser i landet for att underlatta for samtliga medlemmar
ute i landet att ndgon gang fa tillfalle att bevista en forbundsstamma utan alltfor langa resor.
Detta for att i nagon man motverka att den privata ekonomin eller geografiska narheten ska
styra om en enskild medlem ska kunna vara med pa en forbundsstamma.

Medlemmar

Vid verksamhetsarets slut hade Svenska OCD-forbundet 1 573 medlemmar, en minskning
med 4 medlemmar sedan féregaende ar.

Av de som avslutade sitt medlemskap uppgav en del att de blivit battre och tackade for rad
och stdd. Andra uppgav inte ny adress vid flyttning. | en del fall har man troligen resignerat
nar varden varit bristfallig. Tyvarr visar det sig att i manga fall blir inte betalningen av trots
intresse att vara med i forbundet. Det &r da kopplat till sjukdomen.

Manga fore detta medlemmar brottas med dalig ekonomi och kan avsta fran medlemskap av
den anledningen. Mgjligheten for ungdomar och familjer att bli medlemmar till reducerat pris,
eller att bli medlem till ett lagre pris genom att endast erhalla medlemstidningen i Nytt om
OCD i pdf-format har inte lett till den 6kning av antalet medlemmar som vi hoppats pa.

Svarigheten att 6ka antalet medlemmar att 6ka kvarstar. Vi skulle kunna bli ett férbund med
éver hundra tusen medlemmar (utover familjemedlemmar) om man beténker att uppat 5



procent av befolkningen kan ha ocd och/eller en ocd-relaterad diagnos &ven om man beaktar
samsjuklighet. Mer an hélften av dessa torde inte veta vilken sjukdom de lider av. Knappt 10
procent har fatt en diagnos. Var framsta hypotes ar att det ar stigmatiseringen som gor att man
inte vill framsta med sin diagnos eller oroar sig for att det ska “ldcka ut” om man ansluter sig
till en forening. Det ar latt att inse att detta leder till obalans i anslagstilldelning, da medel
fordelas med utgangspunkt i antalet medlemmar.

Vi arbetar for alla de 100 procent som lider av ocd! Var asikt ar att prevalensen av ocd och
relaterade diagnoser ska véga tyngre an antalet medlemmar vid fordelning av det arliga
statsbidraget till handikapporganisationer. | vart fall &r endast ca 0,1 % av de drabbade
medlemmar!

Manga medlemmar har svart att komma sig for med att betala in medlemsavgiften, vilket kan
ta sig uttryck i att de betalar det ena aret men inte det andra. Medlem som inte betalat sin
medlemsavgift under aret raknas inte som medlem, men erhaller tva nummer av tidningen
Nytt om OCD, med inbetalningskort, som “reklam” péfoljande &r. Paminnelser av detta slag
kan hjalpa till att fa en avgift inbetald. Férbundet och foreningarna har pa olika satt forsokt
paminna sina ’forlorade” medlemmar om vikten av att betala medlemsavgift. Forbundet &r
beroende av 6kat antal medlemmar och lokalféreningar for att na uppsatta mal samt erhalla
sOkta statsbidrag och andra lokala-/regionala- eller landstingsbidrag.

Lans- och lokalféreningar

I slutet av 2018 fanns 10 lokalféreningar och 1 regional férening, samt flera lokalavdelningar
eller kontaktpersoner spridda éver landet. En ny lokalavdelning bildades under aret i
Sundsvall. For att mojliggora for alla medlemmar att kunna utse ombud till férbundsstimman
har forbundet tva natbaserade féreningar under uppbyggnad. Dessa sa kallade e-foreningar
kommer att erbjuda information, forelasningar och radgivning via natet.

De flesta medlemmarna efterfragar lokala aktiviteter, men orkar inte sjalva med bade sin
sjukdom och ett aktivt féreningsliv. Forbundet brottas framfor allt av den anledningen med
svarigheter att starta upp nya lokalforeningar. De lokalforeningar som finns star dven de ofta
infor problemet hur de ska fa medlemmar att vaga eller klara av att komma (i tid) till de
traffar som anordnas. Manga medlemmar fastnar i ritualer hemma pa grund av sin ocd och har
darfor mycket svart att till exempel passa tider.

Forbundet har tagit fram ett ”startkit”, innehéllande nddvéndigt material och information for
att underlétta nystart av en intressegrupp/lokal ocd-grupp/kamratstodjande grupp eller en
regelratt forening. Avsikten dr att detta startkit ska anvandas sa snart behov uppstar. Gar man
i tankar om att starta en lokalférening men inte vet hur det ska kunna ga till, da ar detta
dokument nagot att utga fran, naturligtvis med bistand av forbundsstyrelsen och kansliet.

Styrelsens arbete

Styrelsen har under verksamhetsaren 2018 haft atta styrelsemoten, varav tre fysiska moten
och fem moten Over tjdnsten appear.in. Av de fysiska styrelsemotena &gde ett rum i
Stockholmsforeningens kanslilokal, ett i Studieférbundet VVuxenskolans lokal i Uppsala och
ett pa Toppeladugard i Skane. Forbundsstyrelsen fortsatter att aktivt utnyttja och anvanda
videomotestjanster som forum for moéten. Det har lett till n6dvéandiga besparingar och
flexibilitet.



Utover styrelsearbetet har enskilda ledaméter varit aktiva lokalt och centralt med att bevaka
intressepolitiska fragor som ar viktiga for Svenska OCD-forbundet, till exempel
socialforsakringsfragor, anhdrig/narstaendefragor och fragor med fokus pa barn och
ungdomar relaterat till skolgang, stéd och tidig upptackt.

Styrelsens medlemmar har ocksa varit aktiva i att genomféra och planera for framtida projekt
och dess ansokningar. Sarskilt bor forbundets uppskattade och arligen aterkommande
sommarlager uppmarksammas. Lagren betyder mycket for forbundets medlemmar, som far
tillfalle till efterlangtad och valbehovlig avkoppling och mojlighet att knyta nya kontakter.

Internkommunikation. Inom en styrelse finns stora behov av att dela information mellan
kansliet och inom styrelsen. Det galler saval under en mandatperiod som mellan olika
styrelser. Alltfor ofta borjar en ny styrelse fran bérjan da den inte har tillgang till féregaende
styrelsers handlingar pa ett rimligt sétt. Det kan rora sig om protokoll, beslut, policyer,
etcetera. Allt sadant laggs inom Svenska OCD-forbundet pa ratt stalle i OCDnet.

En styrelse tillsatter projektgrupper och arbetsgrupper som har behov av att halla ihop
gruppen och dela information pa ett sakert sétt, dela information, hjélpa varandra, byta
erfarenheter och delta i internutbildning respektive externutbildning som ges i OCDskolan.
Allt detta I6ses i OCDnet. Onskar man ha en e-postadress dedicerad for arbetet for forbundet
kan det latt ordnas i OCDnet. Deltagare kan sjalva skapa slutna rum for en grupp med
gemensamt intresse. H&r finns &ven en tjanst for utsdndning av sms till en grupp, till exempel
projektgrupp, anmalda till ett event, en styrelse etcetera.

Externkommunikation. Aven detta ar effektivt i samarbetssystemet OCDnet. En finess ar att
kommunikationen ligger kvar sa att alla med ratt behorighet, till exempel en ny styrelse, kan
soka fram onskad information och slipper uppfinna hjulet pa nytt. Har kan man fa tillgang till
gamla styrelsemdtesprotokoll, stadgar, policyer, verksamhetsplaner, verksamhetsberéttelser
med mera. Det finns aven ett 20-tal intressegrupper med specifika fragestallningar. Vidare
finns OCD-biblioteket med fakta, filmer, forelasningar och lankar.

Finansiering

For ar 2018 beviljades Svenska OCD-forbundet 1 520 731 kr i statsbidrag, varav 216 853 kr
utgjordes av samarbetsmedel som gick till Funktionsratt Sverige.

For 2018 beviljades forbundet ocksa 600 000 kr i statshidrag till informatdrsverksamhet
rorande psykisk ohélsa och psykiska funktionsnedsattningar.

Medlemsavgifterna uppgick 2018 till 180 568 kr och medlemsgavorna till 13 699 kr.
Under 2018 erholl Svenska OCD-forbundet 95 000 kr i bidrag fran Stiftelsen Karin och Ernst

August Bangs minne, 31 029 kr i bidrag fran Radiohjalpen, samt 100 000 kr i bidrag fran
OCD-féreningen Goteborg till tryckningen av Nytt om OCD.

Kansliet

Forbundskansliet hade vid 2018 ars borjan fyra deltidsanstéllda, av vilka en har en
I6nebidragsanstalining. Tva av personerna har arbetat pa kansliet och tva har arbetat pa



distans. | september anstélldes ytterligare en person som har sin arbetsplats pa kansliet och &r
anstalld med I6nebidrag. Alla anstéllda utom en har egen erfarenhet av OCD.

Att ha ytterligare en person anstalld pa kansliet ar viktigt, bland annat for att mojliggora en
tatare kontakt mellan forbundet och lokalféreningarna, samt med myndigheter och besluts-
fattare, eftersom manga av dessa finns i Stockholm. Med detta vill forbundsstyrelsen inte siga
”for att verka inom Svenska OCD-forbundet mdste man vara boende i Stockholmsomrddet”.
Forbundet ar ett nationellt forbund vilket aterspeglas i forbundsstyrelsens sammansattning

Forbundets ekonomiansvarige har under aret aven haft ekonomiskt ansvar for forbundets
projekt. Arbetsuppgifter relaterade till projekt har ersatts med projektmedel. Férbundet
efterstravar att nyttjandet av kansliet ska erséttas. Detta har slagit val igenom. Om ett projekt
har tankt sig anvanda forbundets resurser, ska detta tackas med medel fran projektet och
finnas med i projektansokan. Projekt ska normalt generera resurser till forbundet eller i varje
fall tacka sina kostnader!

Ekonomiansvarig skrev ansékan om statsbidrag. Kanslipersonal och projektanstéllda har
deltagit i méten med bland andra Socialstyrelsen, Specialpedagogiska skolmyndigheten och
Arbetsformedlingen, samt i méten med andra patient-, brukar- och anhérigférbund nér det har
efterfragats.

Kansliet ansvarade tillsammans med redaktoren for att sammanstélla material i form av texter
och illustrationer till varje nummer av tidningen Nytt om OCD. Redaktdren skrev manga av
texterna under aret. Nagra texter skrevs ocksa av kanslipersonal. Tidningen kraver mycket tid
och resurser men bade forbundsstyrelse och forbundsstamma anser att den ska ha hdg
prioritet, da den nar alla medlemmar i landet och uppskattas for sitt innehall och hoga kvalitet.
Kanslipersonalen har statt for paketering och utskick av tidningen.

Under detta ar har fragan om vilka besparingar som ar mojliga pa kansliet tagits upp. Det &r
fortsatt viktigt att forbundets resurser, saval personella som materiella, anvands pa ett optimalt
satt.

Kansliet ansvarade for bokningar av hotell och resor i samband med styrelseméten och
ansvarade for utskick av inbjudningar och program i samband med sommarlagret och andra
aktiviteter ute i landet.

Forbundets dvergripande ekonomi har hanterats och skotts av kansliet, bade relaterat till
externa medel fran fonder eller liknande och medel som kommit via statsbidrag.

En fraga som varit aktuell under en langre tid &r hur férbundet, som ovan namnts, ska ta betalt
for utfort arbete, till exempel arbete relaterat till projekt eller tjanster som efterfragas fran
andra intressenter. Detsamma galler i viss man nar forbundet blir efterfragat som
forelasare/foredragshallare av kommuner, landsting eller foretag. For detta har forbundet
antagit ett policydokument.

Under december 2017 genomgick férbundskansliet i Stockholm genomgripande
saneringsatgarder och ombyggnad pa grund av fuktskador. Resurser saknades sedan for att
aterstilla och ater inreda till en “normal” arbetsplats. Under hdsten 2018 togs ett krafttag for
att astadkomma detta. Merparten av behovliga atgarder i det hanseendet ar darmed
genomforda.



Forbéattrat e-postsystem

Da foretaget som hanterade forbundets e-postsystem aviserade att man inte langre avsag att
uppdatera eller utveckla sitt system overgick Svenska OCD-foérbundet till ny leverantor och
fick pa kopet en tydlig kvalitetsforbattring i tjansten.

Medlemsregistret

Utdrag ur och hjalp med medlemsregistret efterfragas ofta fran lokalféreningarna.
Medlemsregistret kommer darfor att fortsatta att utvecklas, sa att lokalféreningarna enklare
och snabbare ska kunna fa ut den information som efterfragas. Processen ar paborjad och har
tagit sina forsta steg men det aterstar att fa medlemsregisterhanteringen effektivare och
utbilda foreningarna i hanteringen av registret.

Telefon- och mailupplysning

Kansliet har telefontid vardagar mellan klockan 12 och 15. Behovet av att komma i kontakt
med forbundet via telefon &r dock stort och personalen svarar ofta &ven utanfor ordinarie
telefontid. Bemanningen av forbundets telefon for information och stéd &r ofta hog dven
under semesterperioden. FOr sommar- och semesterperioden ordnades ett jourschema for
bemanning med medlemmar och anstéllda vilket utnyttjades i hog grad.

Samtalen till férbundskansliet &r en viktig och omfattande del av verksamheten.
Telefonsamtal har ocksa besvarats av ordforanden och styrelseledamoter runt om i landet.
Samtal med medlemmar och presumtiva medlemmar syftar till att ge information, tips och
stod. En stor andel av de som ringer har ocd eller &r anhériga/narstaende till personer som har
ocd. Férhoppningen &r att dessa samtal resulterar i att forbundet far nya medlemmar. Det ar
med en kansla av stor tillfredstéllelse som man moter och hjalper ndgon som ar i behov av
stod, till exempel genom att fa uppleva lattnaden hos en person i andra dnden av telefonen,
ndr denne far veta att han/hon inte ar konstig eller ”galen” som reagerar som han/hon gor. Vi
med erfarenhet kanner igen reaktioner som man har/far som egendrabbad eller som
anhorig/narstaende. Den tacksamhet man far motta av den man kan hjalpa eller stodja ger
kraft att fortsatta! Det ar viktigt att hjalpsokande far ett positivt bemdtande. Det &r inte bara
under telefontid som vi ideellt arbetande &r behjélpliga. Att gora dessa 6vervéganden,
tillganglighet kontra arbetsro, kan dock ofta vara svart. Nyckelpersoner ute i landet far ofta
samtal fore kl 8 pa morgonen men framfor allt pa kvallar och helger.

Ett flertal samtal kommer ocksa fran personer som arbetar inom skola och vard och soker rad
om géllande behandling av ocd och relaterade diagnoser.

I 30 ar har Svenska OCD-forbundet arbetat med att informera om ocd, hur sjukdomen yttrar
sig och var man soker hjalp och behandling och vi tycker oss se resultat i form av 6kad
kunskap och resurser i samhaéllet for att hjalpa dem som har ocd. Samtalen till Svenska OCD-
forbundets stodtelefon vittnar dock om att mycket arbete aterstar innan ocd blir sa kant som
det borde vara och stdd och hjalp sjalvklart finns for dem som drabbats.

Forbundet och dess personal svarar pa huvuddelen av de mailfragor om tvangssyndrom och
behandling som inkommer. En del fragor besvaras av anstéllda pa kansliet, andra av
ordféranden eller av olika styrelseledaméter. | vissa fall ar olika lokalféreningar behjélpliga
med att stddja drabbade medlemmar i kontakten med skola, Forsakringskassan,



Arbetsformedlingen, vard- och omsorgsgivare eller myndigheter. Inte sallan &r
styrelsemedlemmar efterfragade av medlemmar att medverka som kunskapskalla vid
kontakter med olika myndigheter. Att vara ndgons “foretrddare/personliga ombud” &r att se
som ett hedersuppdrag. Fler och fler foréldrar med ungdomar som har ocd eller ocd-
relaterade besvar kontaktar foreningar/férbundet i sin fortvivlan. Familjer far inte den hjalp
eller det stod de behover fran till exempel skolans personal, fran vard eller omsorg. Den
vanligaste orsaken ar massiv okunskap hos skolpersonal. Fler ungdomar/unga vuxna an
nagonsin tidigare mar psykiskt daligt, samtidigt som samhéllet drar ner pa resurser. Det finns
inte pengar” far man till svar. Har blir det intressepolitiska arbetet viktigt.

Ocd debuterar ofta i 13-arsaldern (puberteten) men manga elever med ocd har ingen aning om
vad de lider av eller har fatt en diagnos. En ungdom som far diagnos och hjalp ar av flera skal
generellt sett mycket enklare att hjdlpa an en vuxen. Att framgangsrikt behandla till exempel
en 14-aring, kostar ca 15 000 kr. En ungdom som inte far hjalp och aldrig kommer ut i
arbetslivet kostar samhallet ca 15 miljoner kronor. Denna samhéllsvinst bekostar sjalvfallet
varje insats! Dessutom skulle tusentals elever med ocd prestera battre i skolan, det vill sdga
enligt egentlig formaga, om de fick ratt bemotande och behandling.

Samtal och mail till kansliet leder ofta till utskick av informationsmaterial. Mycket tid,
engagemang och resurser laggs pa detta viktiga arbete. En av kansliets huvudfunktioner ar att
vara medlemmar, presumtiva medlemmar och andra behjalpliga i olika fragor. Ibland
diskuteras begransning av telefontid och samtal, for dessa kan ocksa stora det vardagliga
arbetet. Balansgangen ar svar, som tidigare papekats. Vi efterstravar att mer material
tillgangliggors elektroniskt pa hemsidan och/eller i OCDnet.

Personer utanfor Storstockholmsomradet som kontaktar kansliet slussas vidare till lans-,
region- eller lokalforeningar, lokalavdelningar eller ombud, som kan ta emot samtal.
Stockholms-, Goteborgs- och Malmoforeningen har egna kanslilokaler, varav de tva
forstnamnda oftast &r bemannade. Det &r givetvis sa att personer boende i ett visst omrade
slussas vidare till nd&rmaste lokalférening/-avdelning. Sedan kan det forekomma att kansliet
besvarar medlemmars fragor dven om det finns en lokalférening/-avdelning pa plats.

Forbundet har tillhandahallit en uppsattning flitigt besokta communities kring olika aspekter
av ocd. Det finns dock inte resurser att underhalla dessa pa det professionella satt vi onskar.
Vi maste hitta finansiering och personal att bemanna en sadan tjanst. Det ar mycket angelaget.

Besok pa kansliet av personer med ocd och deras anhdriga/narstaende eller stodpersoner
forekommer, men ér inte vanliga.

Utskick av material

Dagligen skickas informationsmaterial per post ut till personer med ocd och deras
anhoriga, samt till studerande, sjukvardspersonal, journalister och andra intresserade. Aven
lokalféreningarna bidrar till spridning av informationsmaterial.

Kontakt med media

Det aktiva samarbetet med journalister resulterade i en rad artiklar i olika dags- och
veckotidningar, och har varit av stor vikt nér det gallt att géra ocd och ocd-relaterade
diagnoser synliga i det allménna flodet av information. Ocd och ocd-relaterade fragor har av
manga dagstidningar fortsatt att uppmarksammas och ett flertal artiklar har skrivits dar
forbundets medlemmar medverkat. Medlemmar i Svenska OCD-forbundet har under aret



ocksa deltagit i TV- och radioprogram. Férbundet har beslutat att informationsmaterial av
olika slag skall goras tillgangligt elektroniskt. Det underl&ttar utskickshanteringen och sparar
tid och kostnad framdver. Las mer om detta under rubriken OCDnet nedan.

Medlemstidningen Nytt om OCD

Tidningen Nytt om OCD utkom med 4 nummer under 2018. Tidningen trycks med en upplaga
pa 1 700 exemplar. Under aret slutade Hannah Malarborn efter att ha varit tidningens redaktor
i 10 ar. Som ny redaktor anstalldes Elin Engstrém. Redaktoren har skrivit ett stort antal av
artiklarna. Behjalpliga i arbetet med tidningen har kanslipersonal varit. Férbundsordféranden
skriver ledare till varje nummer, samt &r ocksa tidningens ansvarige utgivare.

Innehallet har varit inriktat pa behandling, information och rehabilitering for olika
sjukdomstillstand inom ocd-spektrat, sjalvbiografiska artiklar, artiklar om aktuell forskning,
referat fran forelasningar, debattartiklar, information om samarbeten med 6vriga
intresseorganisationer och professionen, rikstackande aktiviteter inom foérbundet, samt vissa
bok- och filmrecensioner. Skribenter utGver redaktionen har varit forbundets medlemmar,
vilket genererat artiklar fran bade enskilda medlemmar och representanter for forbundets
lokalféreningar. Annonser som berdr terapeutisk behandling med kbt och olika utbildnings-
och kulturella inslag har inforts i tidningen.

Spridning och distribution av tidningen Nytt om OCD har skett, férutom till medlemmar, till
vissa organisationer, psykiatriska kliniker, primarvard, socialtjanst, forsakringskassa,
bibliotek, foretagshalsovard och arbetsformedling. | vissa fall har enskilda intressenter hort av
sig for att fa tidningen. Arbetet med spridning skall intensifieras.

Nytt om OCD ar bade en medlemstidning och en informationstidning till allmanheten med
syfte att sprida kunskap om ocd och relaterade &mnen. Den tar ocksa upp fragor som
forbundet arbetar med for att halla medlemmarna informerade. Tidningen ska upplevas som
faktabaserad och trovardig. Den finns nu ocksa att fa digitalt for den som sa onskar.

Hemsidan: www.ocdforbundet.se

Hemsidan ar ett viktigt verktyg for forbundet for att na ut till medlemmar och andra
intresserade och for att formedla och sprida kunskap och information. Hemsidan har under
aret fyllts pa med aktuella inslag, annonsering om aktiviteter for medlemmar, aktuell
forskning och inbjudningar for medlemmar att delta i specifika forskningsprojekt kring ocd.

Forbundet far regelbundet nya medlemmar via hemsidan. Hemsidan har visat sig vara det
medium dar manga framtida medlemmar upptacker och kommer i kontakt med forbundet.
Darfor ar det viktigt att forbundet forsoker hitta ekonomiska och personella mojligheter att
utveckla hemsidan. Ett visst bidrag ekonomiskt har kommit fran Informationsprojektet.
Foreningarna erbjuds en egen hemsida i anslutning till férbundets.

Personal fran bade kansli och lokalféreningar, projekt och forbundets experter bidrar med
information till hemsidan.

Personer som Onskar bli medlemmar i forbundet kan anmala sig via hemsidan. Via hemsidan
kommer det under 2019 att bli mgjligt att handla fran forbundets nya webbshop.
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Till foljd av brist pa aktiva och utbildade moderatorer fick chatforumet pa forbundets hemsida
tyvarr stangas under 2018, da det inte var mojligt att ansvara for material och inlagg pa ett
ansvarsfullt satt. Avsikten &r att snarast utbilda moderatorer och éppna forumen igen.

Marknadsforingsmaterial

Material for att synliggora representanter for Svenska OCD-férbundet vid aktiviteter pa
massor, utstallningar och andra publika arrangemang har lange efterfragats. Under hosten
2018 fick foreningar som sa 6nskade en sa kallad beachflagga, bordduk med férbundets logga
runt kanten och t-shirts till arbetande funktionarer.

Lagerverksamhet
Sommarlager/kortkurs pa Leksands folkhdgskola 27-31 juli 2018

Sedan 2003 har Svenska OCD-fdrbundet anordnat sommarlager for sina medlemmar i form
av kortkurser och alltid i samarbete med olika folkhdgskolor. Dessa lager betyder mycket for
forbundets medlemmar, vilka genom dessa lager far tillfalle till en efterlangtad avkoppling
och majlighet att knyta nya kontakter. ~7¢ink att en gang varje ar fa vara sig sjalv, att inte
behova tinka pa att délja sina ritualer” (sagt av en av lagerdeltagare). Citatet visar vikten av
att traffa andra med liknande besvar. Ledande experter haller valdigt uppskattade
forelasningar till exempel kring nyheter fran forskning kring ocd.

Arets sommarlager dgde rum i Leksand 2731 juli. Lagret hade 52 deltagare i aldrarna 10-80
ar, varav fem var barn och ungdomar under 18 ar.

Programmet inneholl en rad intressanta forelasningar. Ett par medlemmar berattade om sina
egna erfarenheter av ocd; en som egendrabbad och en som anhérig.

Oskar Flygare, doktorand vid Karolinska Institutet, holl ett foredrag med rubriken “’Senaste
nytt fran forskningsfronten”. Foreldsningen avslutades med en fragestund som inneholl
manga fragor.

Susanne Bejerot, med.dr vid Orebro universitet, foreldste p4 temat Vad ar psyKkiatrisk
diagnos?”” och doktorand Eva Hesselmark holl ett foredrag om PANDAS.

Under lagertiden holls dven samtalsgrupper med olika teman, dér deltagarna sjalva fick styra
samtalets inriktning. En film visades ocksa om hur det &r att leva med ocd, bade som drabbad
och anhdrig. For de som énskade fanns det ocksa majlighet att prova pa yllebroderi,
bokbinderi och linedance.

En av dagarna anordnades en utflykt, en guidad busstur runt Siljan, under vilken ett flertal
stopp gjorde, bland annat for besok vid Nusnés dalahasttillverkning och Zornmuseet. En
annan dag erbjods mojlighet att prova pa kyrkbatsrodd. Barnen och ungdomarna hade
dessutom en heldag pa Leksands sommarland.

Dagarna erbjod naturligtvis ocksa tillfallen till att umgas och kdnna gemenskap, att dta och
fika tillsammans och en kvall att lyssna till en trubadur som sjong och spelade samt berattade
historier om Dalarna.

”Friskare med Djur och Musik”

Under verksamhetsdret 2018 har det tidigare arvsfondsprojektet “Friskare med djur och musik
— ett hdlsoprojekt for barn med OCD” fortlevt genom arrangemanget av tva olika léger.
Léagren har kunnat genomforas tack vare bidrag fran Stiftelsen Karin och Ernst August Bangs
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minne. Syftet med dessa lager &r att barnen ska fa positiva upplevelser genom kontakten med
djur och musik, och att det ska leda till minskning av deras tvangsritualer, genom att dampa
oro och angest, samt genom att de kan fa stod av andra barn med liknande besvar. Pa lagren
kanner de sig ocksa mindre utanfor an i vardagen. Barnen har uppgett att det de fatt vara med
om pa lagren har gett dem minnen for livet och god hjalp i stravan att inte lata sig kontrolleras
av tvangsritualerna. Genom lagerverksamheten har de kunnat genomféra en aktivitet — aka pa
lager — vilket hade varit helt otankbart utan detta upplagg, och med stod fran uthildade
personer, ofta med egen erfarenhet av ocd.

Behovet av stdd och hjélp till barn med ocd &r omfattande och vikten av tidiga insatser kan
inte nog understrykas. Djur- och musikprojektet har genom aren bedrivits pa olika platser i
landet och i samarbete med lokalforeningarna i Stockholm, Malmé/Lund, Uppsala, Goteborg
och Umea, och dven pa Gotland.

Projektet har medfort att forbundet har 6kat synligheten och kontaktytorna mot BUP. | planen
ligger en fortsatt samverkan med BUP, eftersom det har visat sig att djur och musik som
terapeutiska verktyg vid behandling av barns psykiska svarighet ar ett mycket aktuellt amne.
Forbundet ligger darmed i framkanten genom det projektet som vi nu arbetat med.

Skrivarkurs

En skrivarkurs med inriktning “’Skriva for att paverka” startades som e-learningkurs hdsten
2018 ledd av en medlem i Svenska OCD-forbundet och erfaren journalist.

Vid forsta kurstillfallet traffades de flesta deltagarna fysiskt pa plats. Darefter kunde de i
onskad egen takt jobba med dverenskomna teman och halla kontakt med kursledaren
elektroniskt.

Boendestddjarutbildningar och stédgrupper

Svenska OCD-forbundet erbjuder tva uppdragsutbildningar. Den ena vander sig till
personal och arbetslag inom boendestdd, hemtjanst och psykiatri. Den andra vander sig till
enhetschefer, handlaggare och beslutsfattare inom socialtjanst, psykiatri, forsékringskassa och
arbetsférmedling.

Under aret holls tva utbildningar; en i Stockholm och en i Goteborg.

Bestallningar av vara utbildningar har minskat under de gangna aren. Behoven finns, sa
mycket hinger pa vara begrinsade resurser till “marknadsforing”.

Svenska OCD-férbundets stédgrupper anordnas i studiecirkelform, under ledning av
tva stodgruppsledare. Stodgruppen tréffas vid 10 tillfallen for att gemensamt ga igenom
ett studiematerial om ocd och relaterade syndrom. Under 2018 anordnades tva
stodgrupper i Stockholm, tva i Goteborg och en i Skane.

Forbundet arbetat ocksa pa att sélja in stodgruppskonceptet till psykiatrin som ett komplement
till varden. Under aret anordnades en sadan stodgrupp, inkopt av Region Skane.
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Statsbidrag for informatdrsverksamhet som ror psykisk ohalsa och
psykiska funktionsnedsattningar

Under 2018 erh6ll Svenska OCD-férbundet 600 000 kr fran Socialstyrelsen till
“informatorsverksamhet som ror psykisk ohélsa och psykiska funktionsnedsittningar”, i
forbundets fall till informationsinsatser om ocd.

Projektet arbetar med attitydpaverkan, informations- och kunskapsspridning, som ar viktiga i
forbundets verksamhet. Ocd &r en allvarlig men relativt okénd psykiatrisk sjukdom. Darfor
krévs en massiv attityd-, informations- och kunskapskampan;.

Under aret anstélldes tva medarbetare i Informationsprojektet (projektanstéllningar). En
person anstélldes pa 50 % med I6nebidrag fr o m 2018-04-01. En andra person anstélldes fr o
m 2018-09-28. Anstallningsformen &r en extratjanst pa 100 %.

Projektet bérs till storsta delen av personer som sjélva har ocd och av anhériga. Det kan bli en
sprangbrada till egen forsorjning och oberoende och kan darigenom medféra stora
samhallsvinster.

Projektets informatorer ar medlemmar i Svenska OCD-forbundet. Administration och
samordning sker genom det rikstackande forbundet. Primar malgrupp ar personer som har
ocd, anhoriga, larare, elevhalsa, arbetsgivare och myndigheter.

Projektet ar langsiktigt — tidig upptéackt och tidigt insatta resurser riktade till skolan ar viktiga.

Under 2018 planerades aktiviteter ver hela landet. Verksamheten i projektet ar beroende av
informatdrernas erfarenhet, som kompletterad med fakta medverkar till att stigmatisering och
okunskap hos allménhet, beslutsfattare och professioner minskar.

Genom att radda en enda ung person fran utanforskap har projektet varit lonsamt, ocksa ur
samhallsekonomisk synvinkel.

Resultatet for 2018 innebar

- avsevért 0kad informationsspridning,

- 10+ expertforeldsningar,

- ytterligare en medlem publicerade en bok om ocd (tidigare ar: tre)

- teatergruppen "OCD on Stage” med 7 aktiva amatorskadespelare

- 115 foredrag med i snitt drygt 30 deltagare, totalt 3 500 ahorare,

- 10+ intervjuer i media

- mer an 1 000 000 potentiella lasare/ahorare,

- minst 15 bokbord (Uppsala, Stockholm, Goteborg, Malmo, Lund, Boden och Trelleborg)
passerades eller uppmarksammades av ca 15 x 250 = 3 750 personer; 900 stannade till och
600 konverserade och tog material)

Genom projektet har framtradanden &gt rum i 6ver 30 kommuner 6ver i stort sett hela landet.

Svenska OCD-forbundets skrifter och information har spritts till vuxenpsykiatrin och BUP-
mottagningar, bibliotek, psykologmottagningar, aktivitetshus, hélsodiskar, bokstall,
vardavdelningar, habiliteringar, LSS-boenden, studieférbund, ungdomsmottagningar,
vardcentraler, traffpunkter, anhorigcentrum, folkhdgskolor, skolbibliotek,
elevhélsomottagningar, AV-centraler.
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Svenska OCD-forbundets Facebooksida, som startade 2017, har haft 2 000 besok per vecka,
har 846 foljare och 2 nya inlagg per vecka.

Vi har fatt mycket god respons, manga mejl, och drygt 100 nya medlemmar.

Drygt 30 personer har kontaktat Informationsprojektet med hénvisning till hemsidan, Nytt om
OCD eller Facebooksidan, med 6nskemal om att vara med och bidra.

Se OCD i skolan!

Under hosten 2018 startade lokalforeningen 1 Uppsala projektet ’Se OCD 1 skolan” med
uppgift att

- ta fram faktaunderlag via enkater till ca 800 medlemmar. (Det har givit en stor mangd
vardefull information om vad barn och unga som har ocd behdver i sin skolvardag).

- sprida information och oka kunskapen om barn och ocd hos personal pa Uppsala lans
skolor.

Malet &r att

- na samtliga skolor i lanet,

- engagera en kontaktperson per skola och utverka tillfalle att tala infor personalen i tre
skolor under 30—60 min,

- rekrytera fyra personer inom varje yrkeskar i skolan (elevhalsan speciallarare,

vanlig larare etcetera) som ska genomga en fyra veckors utbildning inom ramen for

8 timmars insats totalt.

Forhoppningen ar ett resultat fran pilotprojektet skall spridas/erbjudas alla kommuner,
hdgstadie- och gymnasieskolor i landet.

Projektet finansieras av Postkodstiftelsen och ska vara genomfort till september 2019.

Almedalsveckan och LSS

Under aret har Svenska OCD-forbundet varit aktiv i debatten kring LSS. I januari 2018
inbjods forbundet som medlem i Funktionsrétt Sverige att medverka i en aktivitet i Almedalen
med syfte att ifrdgasatta foreslagna forsamringar i LSS — Lagen om sarskilt stod till
funktionshindrade. Beslutet att delta grundade sig pa uppgiften att ca 20 % av dem som har
ocd ocksa har autismspektrumtillstand (ast) och kan komma i fraga for av stod enligt LSS.

Dagligen under fem dagar deltog Svenska OCD-forbundet tillsammans med ett drygt tiotal
andra funktionshinder organisationer med en representant i veckans uppmarksammade
utfragningar av politiker. Aktiviteten gav ocksa ringar pa vattnet i form av inslag i public
service-tv och blev en viktig erfarenhet for Svenska OCD-forbundet av att arbeta kvalificerat
med lobbying.

Lans- och lokalféreningarnas verksamhet

I slutet av 2018 fanns 10 lokalféreningar och 1 regional férening, samt flera lokalavdelningar
eller kontaktpersoner spridda Over landet.
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De ansvariga for foreningar och avdelningar lade ner ett omfattande ideellt arbete under aret.
Forbundsstyrelsen kan inte nog poangtera vikten av allt detta ideella arbete. Utan ideellt
arbete finns vi inte.

Nagra lokalféreningar har egna kanslier dit medlemmar och presumtiva medlemmar kan ringa
eller hora av sig via e-post. | andra fall tar styrelsemedlemmar emot telefonsamtal eller svarar
pa e-post hemifran. Samtalen har en stédjande funktion och ger méjlighet till att informera
om evidensbaserad behandling, olika strategier for att lindra tvanget, samt vilka typer av
stodinsatser och erséttningar samhallet erbjuder, som kan ge en person med ocd en
fungerande vardag och en forbattrad livskvalitet.

Lokalforeningars kanslier och medlemmar med egen erfarenhet av ocd eller erfarenhet som
anhorig, har ocksa tagit emot manga personer med ocd och deras anhdriga pa fysiska
stodtraffar. For manga blir det en stor lattnad att fa tala med nagon som har egen erfarenhet av
vad det innebadr att leva med ocd.

Sammankomster med foredrag och stodjande samvaro for medlemmar ordnades pa manga
platser i landet. Det kan vara i form av Oppet Hus/kamratgrupper/Cafékvallar dar man kan
traffas och umgas och utbyta erfarenhet. | andra fall har det skett i form av 6ppna
informationsmoten med inbjudna foreldsare som behandlat en rad olika &mnen inom omradet
ocd och relaterade syndrom eller foreldsningar av medlemmar som beréttat om sin egen
erfarenhet av att leva med ocd eller nagot relaterat syndrom, till exempel dysmorfofobi (bdd)
och samlarsyndrom. Informationsmoten har ocksa anordnats dér personal inom socialtjansten
eller varden kommit och beréattat om mojligheter till hjalp och vard.

Sammankomster avsedda for socialt liv och umgange har ocksa arrangerats sasom utflykter,
julfest eller som veckoslutstraff. Pa vissa platser har ocksa traffar for yngre medlemmar
anordnats.

En lokalforening driver projektet "OCD on Stage”, ett informations- och hélsoprojekt med
teater som verktyg. En annan forening har ordnat en kurs i improvisationsteater.
Lokalféreningarna anordnar ocksa kurser med olika teman, sasom halsa, personlig utveckling
och stresshantering.

Lokalforeningarna har ocksa arrangerat foreldasningar och informationsaktiviteter for
allménheten, skolpersonal, handikapprad, anhérigkonsulenter, socialsekreterare,
boendestddjare med flera. De har ocksa informerat om ocd pa till exempel socionom- och
sjukskaterskeutbildningar. En forening holl en utbildning pa ett HVB-hem, en annan héll tva
foredrag pa LSS-boenden.

P& manga stéallen runt om i landet har foreningarna varit representerade med bokbord vid olika
moten och konferenser. Utskick av material har skett till BUP- och vuxenpsykiatriska
mottagningar, psykologmottagningar, halsodiskar, aktivitetshus, vardavdelningar,
habiliteringar, LSS-boenden, ungdomsmottagningar och vardcentraler.

Nagra foreningar har anordnat stodgrupper baserade pa det av forbundet framtagna
stodgruppsmaterialet. | dessa grupper har saval personer med egen erfarenhet av ocd som
anhoriga deltagit. Ett par foreningar har dessutom anordnat speciella anhorigtraffar och traffar
for personer med samlarproblematik eller dysmorfofobi.

Representanter for foreningarna har spritt informationsmaterial till ett stort antal vuxen- och

BUP-mottagningar, psykologmottagningar, psykiatriska kliniker, aktivitetshus,
vardavdelningar, habiliteringar, LSS-boenden, skolor, SPSM (Specialpedagogiska
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skolmyndigheten), bibliotek, studieférbund, ungdomsmottagningar, vardcentraler,
anhdrigkonsulenter och landstingspolitiker.

Foreningarna har i varierande omfattning bedrivit intressepolitiskt arbete under det gangna
verksamhetsaret. Flera foreningar har deltagit i samverkansmoten i kommuner och landsting,
till exempel genom att vara representerade i ett stort antal brukar-, inflytande-, sam- och
strategirad runt om i landet och har ocksa deltagit i uppvaktning av politiker.

Flera lokalforeningar har haft samarbete med andra handikappforeningar, sdsom Attention,
Angestsyndromsillskapet, Balans, Schizofreniférbundet, Spes, Frisk & Fri och RSMH, samt
varit representerade och aktivt deltagit i bildande av lokala NSPH-nétverk och andra
motsvarande lokala och regionala fora. Aktiviteterna syftar oftast till ett 6kat lokalt inflytande
for vara grupper.

| Goteborg deltog lokalféreningen i ett samverkansprojekt om neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar kallat KIS (kunskap, insikt och samverkan) tillsammans med bland
andra Alingsas kommun, Barn- och ungdomsfarvaltningen, BUP, Autism och
Aspergerforeningen och Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Med hjilp av finansiering fran regeringens satsning Uppdrag psykisk hélsa” har
Stockholmsfdéreningen i samarbete med Studieférbundet VVuxenskolan och Hjarnkoll/NSPH
Sthims Ian genomfort tre foredrag i fororterna Rinkeby, Farsta och Vallingby.

Flera av lokalféreningarnas medlemmar ar verksamma som ambassaddrer inom ramen for
(H)jarnkoll. Sarskilt i Uppsala har ett 6msesidigt gagnerikt samarbete mellan de tva
lansforeningarna utvecklats.

Foreningarnas arsmoteshandlingar for 2018

Foreningarnas arsmaéteshandlingar fas genom kontakt med respektive lokalforening eller
hamtas ur OCDnet.

Deltagande pa konferenser och seminarier

Svenska OCD-forbundet och dess lans- och lokalforeningar deltog under aret med
representanter pa konferenser och seminarier anordnade av Socialstyrelsens, Funktionsratt
Sverige, NSPH, SKL och PEER Support. Pa flera platser i landet har lokalféreningarnas
ombud deltagit i ytterligare konferenser och seminarier dar psykiatrin, socialtjansten,
Forsakringskassan, Arbetsformedlingen och politiker har varit representerade. Bland dessa
kan ndmnas kampanjarbetet inom (H)jarnkoll, och ett antal utbildningar riktade till olika
professioner inom vard och omsorg samt olika konferenser om ocd.

Bland manga exempel pa dar férbundets och foreningarnas anstallda och aktiva medlemmar
var representerade kan namnas Funktionsfestivalen pa Circus (Sthim), Suicidpreventiva
dagen, Manskliga rattighetsdagen, Aimday — en dag om forskning kring funktionshinder,
Tyringedagarna och Socialstyrelsens informationsdag Tidiga och samordnade insatser for
barn och unga”. Foreningarnas budskap vid sédana tillféllen &r alltid att ocd ar vanligt,
drabbar i unga ar och att tillstandet gar att framgangsrikt behandla.

16



Runt om i landet deltog féreningarna med sina representanter och informationsbord under
Psykiatrins Dag eller Psykiatrins Vecka som det ar pa vissa platser. Medlemmar anlitades av
psykiatrin och kommunerna som forelésare, foredragshallare eller informatorer.

Medverkan i utbildningar

Medlemmar och foreningsrepresentanter fran de olika lokalforeningarna har under det gangna
verksamhetsaret ocksa forelast om ocd for skolpersonal, rektorer, larare med flera, bland
annat pa socionom-, psykolog-, lakar- och sjukskoterskeutbildningar.

Forelasningar har ocksa agt rum pa stédboenden, HVB-hem, inom socialtjansten, Rotary och
for politiker med flera. Medlemmars medverkan ar viktig, det ar genom dem som férbundets
budskap bast kommer fram. Att lyssna till ndgon som férmedlar det sjalvupplevda ger
bestaende intryck. En effektiv kombination ar att en person talar om ocd allmént och om
forbundets arbete och en annan beréttar om egna erfarenheter.

Forbundet och lokalforeningar har under aret haft kontakt med elever och studenter som valt
att gora arbeten om ocd och svarat pa fragor, samt gett tips om litteratur. Studenter finner
oftast Svenska OCD-forbundet genom besok pa forbundets och lokalféreningarnas hemsidor,
och tar kontakt med forbundet eller en lokalforening for att fa ytterligare information. Pa
folkhdgskole-, gymnasie- och universitetsniva har uppsatser av mycket god kvalitet skrivits.
Personer med egen erfarenhet av tvangssyndrom och anhdriga har stéllt upp som
intervjupersoner. Det hér &r en viktig del av kunskapsspridningen. Oftast har det visat sig att
den som skriver om eller har intresse av ocd kanner nagon som har ocd eller har egen ocd-
problematik.

| samarbete med Hjarnkoll i Uppsala 1an organiserades, inom ramen for Informations-
projektet, ett antal utbildningar/seminarier for forbundsstyrelse, lokalordféranden,
kontaktpersoner och projektmedarbetare samt manga av vara informatorer via
Skype/appear.in om Informationsprojektet, om samarbetsteknologi samt en studiecirkel i
framforande.

Kontakter med massmedia

Svenska OCD-forbundet, liksom lans- och lokalféreningarna, blir ofta kontaktat av
journalister som gor reportage om tvangssyndrom och ocd-relaterade diagnoser for tidningar,
radio och TV; inslag som foérmedlar hur det &r att leva med sjukdomen och vilken hjalp som
finns att fa. Forbundet far allt som oftast fragan om ndgon kan stélla upp pa en intervju. Vid
sadana forfragningar gar forfragan ut till de lokala medlemsorganisationerna. Férbundet och
foreningarna ar alltid noga med att bidra med faktamaterial och att formedla kontakter till
specialister pa ocd och till personer med ocd eller anhoriga, som ar villiga att berétta om sina
erfarenheter. Flera mycket bra och viktiga reportage nadde allmanheten dven under detta ar.

Medlemmar medverkade i press, radio och TV i flera olika program och artiklar, som
behandlade ocd. Férhoppningen ar att detta ska bidra till att stodatgarder satts in pa ett tidigt
stadium och att personer med en tvangsproblematik inte kanner sig utsatta och sarbehandlade.
Léankar till dessa filmer och intervjuer finns om mojligt pa forbundets hemsida och/eller i
OCDnet.
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Medverkan i forskning och utveckling

| forarbetet for nya projekt har kontakter tagits och samtal 4gt rum med bland andra Kl
Internetpsykiatri och BUP OCD och relaterade tillstand. Forbundet har ocksa haft kontakter
med Magelungen Utveckling AB néar det galler sa kallade hemmasittare. Forbundet har
deltagit som expertrad vid utbildning av kommunernas anhérigkonsulenter och i andra
anhorigprojekt, och haft kontakter med psykiatrin i olika delar av landet i dialogmoten och
fordjupade dialoger. Forbundet har ocksa varit delaktigt i projektet Peer Support som drivs av
NSPH Sthims lan.

En del personer med ocd blir av olika skal varken hjélpta av medicin eller den terapi som
finns idag. Det ar darfor angelaget att vara oppen for vad de narstaende kan gora for att orka
finnas kvar som stdd, utan att samtidigt bidra till att sjukdomen underblases. Har fyller
stodgrupperna en viktig funktion, liksom utbildningen av boendestodjare, och bada ar en
viktig del i utvecklingen av en battre och manskligare psykiatri.

Forbundet 6nskar en mer néra samverkan mellan experter och férbundsstyrelse. Experterna
skulle pa ett mer patagligt satt kunna vara aktiva under den process som det innebar att ta
fram ett projekt eller i att uppdatera utbildnings- och informationsmaterial. Det hander sa
mycket pa ocd-fronten som forbundet bor vara uppdaterat i. Darfor ar det med noje som
forbundet ser att vi blir efterfragade som erfarenhetsexperter nar nya projektansokningar
kommer till stand. Ofta ar kravet stallt sa att ett nara samarbete med en brukar-, patient- eller
anhorig organisation forutsatts och det valkomnas fran vart hall.

Forbundet har ocksa aktivt medverkat till att soka deltagare till forsknings- och
utvecklingsprojekt gallande internetbehandling vid ocd, under ledning av Huddinge
Internetpsykiatri.

Samarbete
Studieforbundet Vuxenskolan, SV

Forbundet fortsatter det samarbete med Studieforbundet Vuxenskolan (SV) som pagatt sedan
ett centralt samarbetsavtal sl6ts 2009. Samarbetet dger rum pa saval lokal och regional som
nationell niva. Samverkan med SV innebdr att vara lokalforeningar far tillgang till SV:s
gedigna erfarenhet som folkbildare, vilket underlattar bildandet av intresse- och
lokalféreningar samt mojligheterna att genomféra olika utbildnings- och informationstillfallen
riktade till allmanheten och kommunens och landstingets personal. Uppsala foreningen har ett
utvecklat samarbete med SV i Uppsala som har lett till ett flertal olika aktiviteter, féredrag
och kurser. Liknande samarbete finns dven i Region Skane, Stockholm och i Géteborg.
Samarbetet med SV ar ocksa av betydelse nar det galler stodgruppernas cirkelutbildning och
utbildning av styrelsemedlemmar i hur en ideell férening/forbund skéts. Samarbetsavtalet
innebé&r utdkade mojligheter till studiecirklar, kulturarrangemang samt kurser och
utbildningar, d&r SV erbjuder pedagogiskt stod.

Funktionsratt Sverige
Forbundet &r fortsatt medlem i Funktionsrétt Sverige, en paraplyorganisation som bland annat

behandlar alla remisser i handikappfragor och bedriver ett dvergripande intressepolitiskt
arbete.
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Under éret presenterade den statliga utredningen ”Oversyn av LSS”. Funktionsritt Sverige
reagerade omgaende och menade att den pa manga punkter innehdéll forslag till dramatiska
forsdmringar av lagen. Media rapporterade “Fullstdndigt haveri i LSS-utredningen” och
Funktionsratt Sverige bjod in sina forbund att delta i en arbetsgrupp for att uppratta ett
utvidgat och fortydligat forslag till LSS-lag. Fran Svenska OCD-férbundet deltog en
representant som under hela arbetets gang bevakade fragan ur ocd- och autismspektrum-
perspektiv. Arbetsgruppen lade fram sitt yttrande i slutet av november 2018.

Pa lokal- och lansniva ar OCD-foreningarna ofta representerade i Funktionsratt Sveriges
styrelser och deltar i ordférande- och arsmoten.

Forbundets medlemskap i Funktionsrétt Sverige innebar att forbundet genom Funktionsratt
Sverige kan svara pa remisser och skrivelser som kommer fran olika myndigheter. Detta
underlattar forbundets intressepolitiska arbete. Svenska OCD-forbundet har séllan egen kraft
att besvara remisser, darfor ar detta samarbete viktigt och vérdefullt.

NSPH, Nationell Samverkan for Psykisk Halsa

Svenska OCD-forbundet var dven under det gangna aret aktivt i NSPH:s natverksarbete. Det
ar oftast tillsammans med andra patient-, brukar- och anhorigféreningar som vi kan gora var
rost hérd. NSPH &r en viktig samarbetspartner nar det galler att lyfta fragor relaterat till
psykisk ohéalsa och sjukdom, samt hur detta kan paverka hela livet, skolgang, utbildning,
arbete, ekonomi och majligheten till att halla kvar sina sociala kontakter.

Pa lokal- och lansniva & OCD-foreningarna ofta representerade i NSPH-natverks och aven
(H)jarnkolls styrelser och har ocksa varit aktiva i bildandet av nya lokala NSPH-natverk.

Skrivelser och remisser

Forbundsstyrelsen har anslutit sig till NSPH:s och till Funktionsratt Sveriges remissvar
relaterat till olika uppméarksammade fragor och da bade kommit in med egna formulering och
tillagg eller anslutit sig till det liggande forslaget. Svenska OCD-forbundet har haft en
representant i Funktionsratt Sveriges arbetsgrupp for LSS-fragor

Slutord

Forbundsstyrelsen riktar ett varmt tack till experter knutna till styrelsen, fér forelasningar och
aktivt deltagande vid olika informationsméten, l&ger och projekt, for uppskattade bidrag till
medlemstidningen och som forfattare/faktagranskare till mycket av det informationsmaterial
som foreningen/forbundet skickar ut.

Ett extra stort tack riktar férbundet till alla medlemmar som genom ideellt arbete i
lokalféreningar, pa forbundskansliet, och som kontaktpersoner eller ledare i stodgrupper,
stottat enskilda och familjer. Utan er medverkan klarar inte férbundet sin uppgift att verka
stddjande och hélsofrdmjande. TACKI!

Lans- och lokalforeningarna har sjalvstandigt och med stort engagemang bistatt enskilda
medlemmar och ordnat uppskattade traffar med intressanta foreldsningar och debatter.
Foreningarna har ocksa bedrivit ett lokalt mycket viktigt intressepolitiskt arbete. Tank pa att
utan denna lokala forankring har forbundet svart att na ut till sina medlemmar. Férbundet ar

19



helt beroende av er medverkan. Darfor ar styrelsens dnskan att vi blir fler sa att ert viktiga
arbete kan fordelas pa fler individer. Det ségs att 6nskningar kan ga i uppfyllelse om de
prioriteras. Sa dven nasta ar finns denna 6nskan kvar!!

Forbundsstyrelsen vill pa detta satt framfora ett stort tack till alla er som under aret bidrog till
att, forhoppningsvis, kunskapen om ocd/tvangssyndrom och ocd-relaterade diagnoser dkade,
att stigmatiseringen minskade och att sjalvkanslan bland vara medlemmar starktes!

”V1 AR ALLA OLIKA MEN ANDA MEST LIKA”
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